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21 Epidemiologie

211  Einfiihrung

Epidemiologische Angaben zu Inzidenz und Ver-
lauf von Krebserkrankungen beruhten noch bis vor
wenigen Jahren in Westdeutschland weitgehend auf
Schitzwerten und Hochrechnungen, die sich aus
den beiden einzigen Landes-Krebsregistern Ham-
burg (gegriindet 1926) und Saarland (gegriindet
1967) speisten. Dagegen bestand in der ehemaligen
DDR bereits seit 1953 ein »Nationales Krebsregister,
dessen Aufgabe in der liickenlosen Darstellung der
Krebsinzidenz in den dann fiinf »neuen« Bundes-
lindern und Berlin bestand. Als letztes Werk ent-
stand hieraus der »Atlas der Krebsinzidenz in der
DDR 1961-1989« (gemeinsames Krebsregister der
Lander Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-Vor-
pommern, Sachsen-Anhalt und der Freistaaten
Sachsen und Thiiringen 1994).

Es sollte nach der Wiedervereinigung noch 20
Jahre dauern, bis am 18. August 2009 das »Bundes-
krebsregisterdatengesetz« (BKRG) verabschiedet
wurde, nachdem nun alle Daten der inzwischen
teilweise neu gegriindeten Landesregister in der
»Dachdokumentation Krebs « am Robert Koch-In-
stitut (RKI) zu einem neuen »Zentrum fiir Krebs-
registerdaten« (ZfKD) gesammelt wurden. Hier
flielen nach einheitlichen und weitgehend inter-
national abgestimmten Vorgaben inzwischen aus
13 Bundeslindern und einem Regierungsbezirk
(Miinster, seit 1986) Daten von ca. 40 Millionen
Einwohnern zusammen, also etwa der Halfte der
Bundesrepublik. Daten aus Baden-Wiirttemberg
und Hessen fehlen bisher noch. Da es einige Jahre
dauern wird, bis ein groflerer Datenpool etabliert
sein wird, wird derzeitig das Krebsregister des Saar-
landes mit seiner iiber 40-jahrigen Erfahrung als
»Referenzregister« herangezogen und die Daten
auf die Bundesrepublik hochgerechnet.

Die Aufgabe eines bevolkerungsbezogenen
(epidemiologischen) Krebsregisters besteht in der
»Erhebung, Speicherung, Verarbeitung, Analyse
und Interpretation von Daten tiber das Auftreten
und die Héufigkeit von Krebserkrankungen in de-
finierten Erfassungsgebieten« (RKI 2010). Hierzu
sind Riickkopplungen zu den unterschiedlichsten
Datenerbringern vonndten, sodass neben der me-

dizinischen Forschung zu Ursachen (Beispiel: Ein-
fluss von Kernkraftwerken, Industrieanlagen etc.),
Diagnostik, Evidenz therapeutischer Mafinahmen
und Leitlinienerstellung auch die Versorgungsfor-
schung und eine Kosten-Nutzen-Bewertung die-
ser kostenintensiven Mafinahmen mdglich wird.
Krebsregister stellen somit ein »multifunktionales
Instrument« (Engel 2011) dar, in dem Informatio-
nen aus verschiedenen Quellen zu unterschiedli-
cher Verwendung zusammengefiihrt werden.

Einige ausgewihlte Daten werden im Folgenden
besprochen, wobei als Quelle die aktuelle 7. Ausga-
be (2010) von »Krebs in Deutschland 2005/2006.
Haufigkeiten und Trends« des RKI zugrunde gelegt
wurde.

2.1.2 Haufigkeit (Inzidenz, Pravalenz,
Mortalitat)

Wihrend Angaben zur Mortalitdt dank des stan-
desamtlichen Sterberegisters mit ihren Ursachen-
angaben am belastbarsten sind, beruhen die An-
gaben zur Inzidenz (hier meist die jéhrlichen Neu-
erkrankungsraten, bezogen auf 100.000 Einwohner
einer bestimmten Region) noch weitgehend auf
den zuvor genannten Hochrechnungen und damit
Schitzwerten. Da in Deutschland jedoch immer
weniger Obduktionen durchgefiithrt werden, sind
auch die Mortalitdtsursachen mit einer gewissen
Unsicherheit behaftet. Doch verbesserte medizini-
sche Moglichkeiten konnte in den letzten Jahren
auch in diesem Kontext die Anzahl der Falschdia-
gnostiken verringern.

Fir 2010 schitzt das RKI eine Neuerkran-
kungsrate fiir alle Krebsentititen von 460.000
Fillen (246.000 Minner/204.000 Frauen). Ge-
nauere Werte liegen bisher fiir das Jahr 2006 vor
(8 Abb. 2.1). Dem gegeniiber stehen die Morta-
litatsraten
(116.700 Minner/99.417 Frauen). Eine Aufteilung
nach Lokalisation fiir 2006 ist 8 Abb. 2.2 zu ent-
nehmen.

mit einer Gesamtzahl von 216.128

Krebserkrankungen sind mit ca. 25% nach den
Herz-Kreislauf-Erkrankungen (HKL) mit ca. 42%
in Deutschland die Todesursache Nr. 2. Sowohl
bei der Inzidenz als auch bei der Mortalitit sind
Minner - im Gegensatz zu den HKL-Erkrankun-
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B Abb.2.2 Prozentualer Anteil ausgewahlter Tumorlokalisationen an allen Krebssterbefallen in Deutschland 2006. (Quelle:

RKI2010)

gen - hiufiger betroffen. Das durchschnittliche
Sterbealter an Krebs liegt bei beiden Geschlech-
tern finf Jahre unter der durchschnittlichen Le-
benserwartung, also bei 70 Jahren fiir Manner und

75 Jahren fiir Frauen. Das durchschnittliche Ster-
bealter bei KHK liegt dagegen fiinf Jahre tiber der
durchschnittlichen Lebenserwartung. Demzufolge
ist das Kollektiv der Tumorpatienten, die an Bewe-
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gungsprogrammen teilnehmen, in der Regel jiinger
(Durchschnittsalter ca. 57 Jahre; » Kap. 22) als das
der KHK-Patienten.

Wie grof3 die Gesamtzahl der an Krebs erkrank-
ten Personen in Deutschland (Pravalenz) ist, kann
zurzeit nur geschatzt werden. Genauer kennt man
die 5-Jahre-Pravalenz, d.h. die Anzahl der aktuell
Neuerkrankten in den letzten finf Jahren, die ak-
tuell mit diagnostizierter Erkrankung leben. Diese
wird fiir 2006 mit 1,4 Millionen (von 82 Mio. Ein-
wohnern der BRD) und fiir die 10-Jahre-Pravalenz
mit 2,1 Millionen Einwohnern angegeben. Diese
Werte bedeuten eine Steigerung seit 1990 um 90%
bei Minnern und 40% bei Frauen. »Hierzu trugen
sowohl gestiegene Neuerkrankungsraten (bei eini-
gen Lokalisationen), verbesserte Uberlebensaus-
sichten (bei den meisten Krebsarten) und, vor al-
lem bei Mannern, demographische Veranderungen
bei« (RKI 2010, S. 20).

Die Uberlebenszeiten und Uberlebensraten,
die wohl wichtigsten Ziele aller therapeutischen
Bemithungen, héngen hiermit zusammen. Ob-
gleich sich die Gesamtiiberlebensrate zahlreicher
Krebserkrankungen in den vergangenen Jahrzehn-
ten erhoht hat, bleibt die weitere Verbesserung der
Behandlungsergebnisse eine Herausforderung.
Hinzu kommt, dass die Uberlebensaussicht und
die Ursachen der meisten Krebserkrankungen mul-
tifaktoriell bedingt sind. So hdngen sie u.a. von Lo-
kalisation, Tumorstadium bei Diagnose, Genetik,
Therapie, Alter, Geschlecht und weiteren individu-
ellen Faktoren ab.

Da die reinen Uberlebenszeiten, bedingt durch
eine bessere Diagnostik und Therapie, in den
letzten Jahren bei vielen Tumorerkrankungen zu-
genommen haben, werden inzwischen mehr und
mehr auch Fragen nach der Lebensqualitat dieser
gewonnenen Zeit aufgeworfen, sodass vermehrt
Verfahren zur Ermittlung von »beschwerde- bzw.
symptomfreien Uberlebenszeiten« gefordert wer-
den (TwiST = Time without Symptoms of disease,
relapse or Treatment).

Insgesamt leben nach der Diagnose »Krebs«
nach funf Jahren noch ca. 50% aller Patienten. Die
Bandbreite ist jedoch erheblich. So tiberleben der-
zeit ca. 70% der Brustkrebspatientinnen diesen
Zeitpunkt, hingegen nur 15% aller Lungenkrebs-
patienten.

2.1.3 Internationaler Vergleich

Bei allen vorgenannten Daten ist es unabdingbar,
die jeweiligen BezugsgroBen mit anzugeben. Eine
wichtige Grofe spielt hierbei die Altersstandardi-
sierung. In sie geht die durchschnittliche allgemei-
ne Lebenserwartung der zu untersuchenden Alters-
abschnitte ein. Hierbei stehen im Allgemeinen zwei
Referenzgrofien zur Verfiigung: der Europa-Stan-
dard, dem auch ungefihr die Daten der deutschen
Lebenserwartung entspricht, oder der Welt-Stan-
dard, der von einer wesentlich niedrigeren Lebens-
erwartung ausgeht. Da »Krebs«, mit Ausnahme der
kindlichen Tumoren, eine typische Alterserkran-
kung ist, muss dieser Umstand mitberiicksichtigt
werden, wenn man internationale Vergleiche auch
auflerhalb Europas anstellen will. Wiirde man fir
Deutschland beispielsweise nach dem Welt-Stan-
dard vorgehen, so ergdben sich, im Vergleich zum
Europa-Standard, wesentlich geringere Zahlen an
altersstandardisierten Inzidenz- und Mortalitéts-
raten pro 100.000 Einwohner, was Therapieerfolge
vortduschen konnte.

In den Tabellen (8 Tab.2.1, @ Tab.2.2, @ Tab. 2.3)
sind fir den internationalen Vergleich der Inzi-
denz und Mortalitit exemplarisch das Mamma-
und Prostatakarzinom sowie die Gesamtzahl der
Krebserkrankungen im Bezugsjahr 2006 aus den
Angaben des RKI (2010) herausgezogen worden. In
einer dritten Spalte haben wir einen »Uberlebens-
quotienten« aus dem Verhiltnis der beiden Werte
gebildet, wohlwissend, dass in diesen Quotienten
noch weit mehr Faktoren einflieffen. Da jedoch
derzeitig keine vergleichbaren »Uberlebensraten
« existieren, konnen die angegebenen Werte le-
diglich als Anhalt dienen. Ein hoherer Wert stellt
nach dieser Berechnung auch eine héhere »Uber-
lebensrate«, oder besser: »Uberlebenschance«, dar.
Wie belastbar damit letztlich auch Aussagen zu
einer »besseren« Therapie und Nachsorge im ent-
sprechenden Land sind, sei noch dahingestellt und
kann hier nicht ausdiskutiert werden.

Abschlieflend sei nochmals ausdriicklich da-
rauf hingewiesen, dass jeder internationale Ver-
gleich auf enorme Probleme stof3t, da die jeweiligen
Bezugsgrofien hiufig stark voneinander abweichen
und sehr viele Daten nur auf Schitzwerten beru-
hen. Insofern konnen auch die Daten einzelner
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Altersstandardisierte Neuerkrankungs- und Sterberaten in Deutschland im internationalen Vergleich

2006 (modifiziert nach RKI 2010) — ICD-10 C00-97 ohne C44 (Krebs gesamt)

Frauen

Land Inzidenz Mortalitat
Déanemark? 4337 183,0
USA 3871 139,6
Norwegen? 381,1 139,4
Australien 37,2 1234
Niederlande 366,8 154,7
Belgien*** 366,7 131,0
England 350,7 1511
Tschechien 436,6 162,1
Frankreich* 335,6 15,2
Schweden? 3325 136,1
Finnland? 3247 12,8
Schweiz** 3238 173
Deutschland 318,3 130,6
Osterreich 296,3 127,6
Hongkong 2614 108,4
Polen 240,5 154,0

uqQ’ Rang
2,4 8
2,8 4
2,7 7
3,0 1
2,4 8
2,8 4
23 13
2,1 15
2,9 2
24 8
2,9 2
2,8 4
2,4 8
23 13
2,4 8
1,6 16

10Q = »Uberlebensquotient«: Inzidenz/Mortalitét; 2 Inklusive gutartiger Tumoren des Gehirns, In-situ-Tumoren der
Harnblase und Neubildungen unsicheren oder unbekannten Verhaltens der Harnblase und des Gehirns (D09.0 +
D41,4 + D32-22 + D42-43); Falle pro 100.000 (Europa-Standard); altersstandardisierte Raten (Europa-Standard) fir 2006;

Ausnahmen: * 2005, ** 2003-2006, *** Mortalitat 2004

Veréftentlichungen iber dasselbe Land vonein-
ander abweichen wie z.B. jene der GLOBOCAN
Datenbank der IARC (http://globocan.iarc.fr/), die
andere Zahlen fiir Deutschland angibt als das eige-
ne RKI (Kraywinkel 2011). Zu dhnlicher Aussage
kommt auch Wilkinson (2009).

2.1.4 Kosten

Im Jahr 2006 entstanden in Deutschland insgesamt
236 Milliarden € direkte Krankheitskosten. Das
sind jene Kosten, die unmittelbar mit der Diagnostik
und Therapie der Erkrankung zu tun haben. Nicht
einbezogen sind darin die indirekten Kosten, wie
z.B. Produktionsausfall durch Arbeitsausfille u.A.

Aufjeden Einwohner entfallen damit durchschnitt-
lich ca. 2.870,- €, mit grofler Schwankungsbreite.
So betrugen die Durchschnittskosten fiir unter
15-Jahrige 1.260,- €, fiir tiber 85-Jdhrige 14.379,- €.

Festzuhalten ist, dass zum einen im Alter die
Versorgungskosten erheblich ansteigen, zum ande-
ren die Kosten fiir Frauen um insgesamt ein Drittel
hoher sind als fiir Manner (RKI 2009, 21).

Betrachtet man die Kosten nach Indikationen,
so liegen die HKL bereits seit Jahren mit einem An-
teil von 15% an erster Stelle. Es folgen mit 13,8%
jene des Verdauungssystems, gefolgt von den psy-
chischen Erkrankungen und Krankheiten des Mus-
kel-Skelett-Systems mit jeweils 11,3%. An fiinfter
Stelle folgen dann mit 72% (171 Milliarden €) die
gut- und bosartigen Neubildungen.
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B Tab.2.2 Altersstandardisierte Neuerkrankungs- und Sterberate in Deutschland im internationalen Vergleich 2006

(modifiziert nach RKI 2010) - ICD-10 C61 (Prostata)

Manner

Land Inzidenz Mortalitat
Frankreich* 173,7 22,1
Australien 162,9 25,1
Schweden 155,9 34,4
USA 153,2 17,8
Belgien*** 147,5 22,2
Finnland 147,5 26,5
Norwegen 146,9 34,0
Schweiz** 132,7 27,0
Osterreich m,4 22,4
Deutschland 110,1 21,3
Niederlande 104,3 26,6
Danemark 99,9 34,4
England 98,1 25,0
Tschechien 88,8 26,4
Polen 41,8 22,1
Hongkong 30,1 8,0

uQ’ Rang
7,9 2
6,5 4
4,5 9
8,6 1
6,6 3
5,6 5
43 10
4,9 8
5,0 7
52 6
3,9 n
2,9 15
3,9 n
34 14
1,89 16
3,8 13

10Q = »Uberlebensquotient«: Inzidenz/Mortalitét; Félle pro 100.000 (Europa-Standard); altersstandardisierte Raten
(Europa-Standard) fiir 2006; Ausnahmen: * 2005, ** 2003-2006, *** Mortalitat 2004

Zur Kostenrechnung geh6ren immer auch noch
die »verlorenen Erwerbstatigkeitsjahre«, die fiir
alle Erkrankungen zusammen 4,0 Millionen Jahre
ausmachen. Das sind jene Jahre, die durch Verlet-
zungen, vorzeitige Mortalitdt oder durch Auswir-
kungen von besonders schweren Erkrankungen
zum Verlust der Erwerbsfihigkeit fithren. Hier
sind die »bosartigen Neubildungen« mit 12,2 % von
besonderer Bedeutung (RKI 2009). Sieht man sich
lediglich die »Ursachen der Friihberentung« an,
so stehen die »Neubildungen« bei den Frauen mit
16% an dritter Stelle (1. Psychische Erkrankungen
mit 35,53%; 2. Skelett/Muskeln/Bindegewebe mit
19,25%) und bei den Mannern mit 13,50% an vierter
Stelle (1. Psychische Erkrankungen mit 24,47%; 2.
Skelett/Muskeln/Bindegewebe mit 20,88%; 3. Kreis-
laufsystem mit 16,12%).

Auch die direkten Aufwendungen fiir die The-
rapie onkologischer Patienten sind - bedingt durch
die hohen Kosten der onkologischen Therapeutika
und der hohen Komorbiditit - hoch. An der Dis-
kussion dieses Themas sind zahlreiche Projekte be-
teiligt, z.B. jene der Versorgungsforschung (HWK-
Psychoonkologie-Arbeitsgruppe  der  Kliniken
Herford, Wiesbaden und Kéln - Lebenswert e.V.
in Zusammenarbeit mit dem Institut fiir Gesund-
heitsférderung und Versorgungsforschung der
Universitat Bochum).

2.15 Risikofaktoren

Krebserkrankungen umfassen mehr als 100 ver-
schiedene Entititen mit entitdtsbezogenen vielfal-
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B Tab.2.3 Altersstandardisierte Neuerkrankungs- und Sterberate in Deutschland im internationalen Vergleich 2006

(modifiziert nach RKI 2010) - ICD-10 C50 (Brustdriise der Frau)

Frauen

Land Inzidenz Mortalitat
Belgien*** 145,1 29,9
Frankreich* 134,5 24,7
Niederlande 126,7 29,9
England 1214 27,7
USA 120,4 22,2
Danemark 19,5 311
Finnland 13,6 20,7
Australien 12,4 20,8
Schweiz** 1,6 24,5
Schweden 109,1 21,1
Deutschland 102,1 25,5
Norwegen 100,0 20,7
Osterreich 89,5 24,3
Tschechien 884 25,5
Hongkong 63,5 1,5
Polen 59,7 21,3

uQ Rang
4,6 8
54 3
4,2 1
4,4 10
54 3
3,8 13
55 1
54 3
4,6 8
52 6
4,0 12
4,8 7
3,7 14
35 15
55 2
2,8 16

10Q = »Uberlebensquotient«: Inzidenz/Mortalitat; Fille pro 100.000 (Europa-Standard); altersstandardisierte Raten
(Europa-Standard) fiir 2006; Ausnahmen: * 2005, ** 2003-2006, *** Mortalitat 2004

tigen Ursachen. Sie reichen von genetischen Fak-
toren (etwa BRCA-1 und BRCA-2 fiir familidren
Brustkrebs) iiber Umwelteinfliisse und berufliche
Expositionen (z.B. Asbest, Kohlestaub, Ruf3, Fuch-
sin etc.) bis hin zum Lebensstil (z.B. Ernahrung,
Bewegung, Sonnenbaden etc.). Insofern lassen sich
entsprechende Risiken grob in vermeidbare und
nicht-vermeidbare Risikofaktoren einteilen, wo-
bei eine eindeutige Trennung nicht immer moglich
ist. So gilt das Alterals der wichtigste nicht-ver-
meidbare Risikofaktor.

Fest steht, dass bei den vermeidbaren Fak-
toren Rauchen fiur 25-30% aller Krebstodesfille
verantwortlich gemacht werden kann. Als min-
destens ebenso bedeutsam werden mit 20-40%
Erndhrungsgewohnheiten, Ubergewicht und
Bewegungsmangel aufgefithrt. Die genannten

Zahlen sind entitdtsspezifisch tiberwiegend Schatz-
werte. Nur zu wenigen Entititen (Brustkrebs,
Colon-CA, Prostata-CA, Lungen-CA) liegen evi-
denzbasierte Zahlen vor. Ndhere Angaben sind
in » Kap. 5, » Kap. 6 sowie bei den Kapiteln zu den
jeweiligen Tumoren aufgefiihrt.
Friiherkennungsprogramme
phiescreening, Darmspiegelungen etc.) dienen

(Mammogra-

letztlich auch zur Minderung von Risiken, wobei
ihre Ergebnisse kritisch gesehen werden missen,
da sie hiufig tiberbewertet werden, insbesondere
wenn die »Erfolge« in Prozentwerten angegeben
und damit die Vermeidung von hohen Todesra-
ten vorgespiegelt wird (vgl. Gigerenzer et al. 2008;
Wegwarth u. Gigerenzer 2011). Damit soll nicht
gegen entsprechende Programme gesprochen, nur
diese realistisch gesehen werden. Mit entsprechen-
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den VorbeugemaBBnahmen (Impfungen etc.) ver-
halt es sich dhnlich. Auch diese dienen zur Risiko-
minderung.

2.1.6 Therapieverlauf (oder
Therapiesequenzen)

Entitétsspezifisch wurden therapeutische Grund-
prinzipien formuliert, die sich auch in den ent-
sprechenden »Leitlinien« niederschlagen. Dem-
nach besteht die onkologische Therapie aus den
drei Hauptblocken der chirurgischen Therapie, der
Strahlentherapie und der medikamentdsen (syste-
mischen) Therapie. Die Reihenfolge der therapeu-
tischen Schritte hdangt von der jeweiligen Entitt,
dem Stadium bzw. der Ausdehnung des Tumors
ab. So wird nicht selten ein ausgedehnter Tumor
zunéchst mittels praoperativer Chemotherapie ver-
kleinert, um ihn dann strahlentherapeutisch oder
chirurgisch zu therapieren.

Inwieweit bereits wahrend der akuten onko-
logischen Therapie auch eine bewegungstherapeu-
tische Intervention angebracht und niitzlich sein
kann, wird in den spezifischen Kapiteln diskutiert.
Erwihnt werden soll an dieser Stelle, dass sich die
Haltung hierzu in den letzten 20-30 Jahren grund-
legend gedndert hat. Kardiologen sind bereits in
den yoer Jahren von einer strikten Ruhigstellung
etwa eines Herzinfarktpatienten abgewichen und
erkannten die Notwendigkeit einer Frithmobilisa-
tion als optimale Intervention hinsichtlich physio-
logischer, aber auch psychosozialer Parameter. In
zunehmendem Maf3e werden Bewegungsprogram-
me auch in der Onkologie implementiert.

Da in anderen Lindern das klinische Rehabi-
litationswesen kaum existiert, sind diesbeztigliche
Vergleiche fiir Krebserkrankungen und Sport nur
bedingt mdglich. Auch Nachsorge-Sportgruppen,
wie sie in Deutschland von den Kostentragern mit-
finanziert werden, sind in anderen Lindern, bis
auf die »Herzgruppenc, weitestgehend unbekannt.
Insofern kann ein internationaler Vergleich mit
der Effektivitit der klassischen deutschen Reha-
bilitationskette Akutklinik—-Nachsorgeklinik oder
Akutklinik-Rehabilitationsklinik-Nachsorge nicht
gezogen werden (» Kap. 4).

2.1.7 Selbsthilfe

Der Informationsbedarf zu Krankheitsbild, Thera-
pie und Prognose ist bei Krebspatienten besonders
hoch. Wegen der haufig unsicheren Prognose sind
die psychosozialen Auswirkungen der Erkrankung
héufig gravierend und beeinflussen das gesamte Le-
bensumfeld der Betroffenen mit. Hierauf wiederum
sind Arzte nur bedingt vorbereitet. Selbsthilfe-Gr-
uppen (SH-Gruppen) spielen deshalb fiir den In-
formationsaustausch eine wichtige Rolle. Derzeitig
gibt es nach Schitzungen von Borgetto (2002) ca.
70-100.000 gesundheitsbezogene SH-Gruppen
mit ca. 2-3 Millionen Mitgliedern, d.h., ca. 6-9%
aller Betroffenen wiren demnach in SH-Gruppen
lose organisiert. Vor mehr als 25 Jahren wurde hier-
zu die »Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfe-
gruppen« (NAKOS) gegriindet, die Informationen
und Adressen anderer Gruppen vermittelt, aufge-
gliedert nach GRUNEN ADRESSEN (Bundeswei-
te Organisationen), ROTEN ADRESSEN (Lokale
Selbsthilfekontaktstellen) und BLAUEN ADRES-
SEN (Seltene Erkrankungen) (NAKOS 2011).

Positive Erfahrungen von SH-Gruppen lagen
schon seit den 30er Jahren aus den USA und seit
1953 auch in Deutschland von den »Anonymen
Alkoholikern« (AA) vor. 1975 kam es dann zur
Griindung der wohl bedeutendsten onkologischen
Gruppe, der »Frauenselbsthilfe nach Krebs«, die
heute ca. 400 Gruppen mit mehr als 50.000 Mit-
gliedern (auch Minner!) zdhlt. Dartiber hinaus ist
der »Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V«.
(BPS) zu nennen, der vor zehn Jahren gegriindet
wurde. Wesentlich linger existieren bereits die
»Deutsche Ileostomie-Colostomie-Urostomie Ver-
einigung« (ILCO) und die »Deutsche Leukdmie &
Lymphom-Hilfe« (DLH).

Die Griinde fiir das nach wie vor starke An-
wachsen gerade der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe-Gruppen (SH) lisst sich aus der »Uber- und
Unterversorgungsthese« (Schiile 1987, S. 47f) unse-
res Gesundheitswesens ableiten. Gemeint ist ein
Zuviel an Medikamenten (»Medikalisierung«) und
Apparaten (»Apparatemedizin«) und ein Zuwenig
an psychosozialer Zuwendung. Die gesundheits-
bezogenen SH-Gruppen versuchen diese Méngel,
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Defizite und Liicken im Interesse einer »mensch-
lichen Patientenversorgung« zu schlielen.

Wihrend das Medizinsystem noch vor 30 Jah-
ren solchen »Laienzusammenschliissen« dufSerst
skeptisch gegeniiberstand, sind die Selbsthilfe-Or-
ganisationen heute bei vielen Kliniken gern gesehe-
ne Partner und Informanten fiir ihre Patienten oder
Rehabilitanden, die ihnen bei der Patientenaufkla-
rung und -schulung kompetent zur Seite stehen.
Ahnliche Erfahrungen hat auch der organisierte
Sport gemacht. Hier lag die Skepsis allerdings zu-
néchst bei den SH-Gruppen, welche einen Mitglie-
der- und Einflussverlust befiirchteten. Auch hier
hat sich ein positives Netzwerkdenken erst nach
Jahren eingestellt.

Seit 2006 hat sich nun auch die Gesetzliche
Krankenversicherung (GKV) durch Einfithrung
des § 20¢ SGB V (Forderung der Selbsthilfe) der
SH-Bewegung geoftnet, indem pro Versichertem
0,55 € bereitgestellt werden. Eine solche Forderung
entspricht jedoch nicht mehr dem urspriinglichen
Gedanken der SH, bei dem Betroffenheit, Neutrali-
tat, Ehrenamt und Gleichberechtigung (also keine
Hierarchie) im Vordergrund standen.

Mit den zuvor genannten Méngeln unseres Ge-
sundheitssystems beziiglich des Umgangs und der
Behandlung psychosozialen Auswirkungen chro-
nischer und schwerer Erkrankungen beschiftigt
sich seit vielen Jahren auch die Psychoonkologie,
deren Bestreben die Etablierung dieses Fachs in die
Approbationsordnung der Arzteausbildung und
damit auch Schaffung entsprechender Professuren
bis heute nur zogerlich gefolgt wird.

2.1.8 Palliativmedizin

Neben Kuration und Rehabilitation stellt die Pal-
liation, die symptomatische, lindernde Therapie in
der Onkologie eine wichtige Behandlungssaule dar.
Die Palliativmedizin befasst sich nach der Defini-
tion der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedi-
zin von 1994 mit der »Behandlung von Patienten
mit einer nicht mehr heilbaren, progredienten und
weit fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter
Lebenserwartung, fiir die das Hauptziel der Beglei-
tung die Lebensqualitdt ist« (Husebe u. Klaschick
1998). Die nachfolgenden Ausfithrungen beziehen

15 2

sich auf Patienten einer Palliativstation oder eines
Hospizes.

Wenn Heilung also nicht mehr moglich ist,
besteht das Ziel der Behandlung im Erhalt einer
grofitmoglichen Lebensqualitit, wohlwissend, dass
der Patient nur noch eine begrenzte Lebenserwar-
tung hat. Hier steht die Symptomkontrolle im Vor-
dergrund, wobei die Beherrschung von Schmerzen,
Ubelkeit und Verdauungsstérungen durch medi-
kamentdse, mitunter auch strahlentherapeutische
Interventionen iiberwiegen. Begleitend kommen
passive physiotherapeutische Anwendungen aus
der physikalischen Therapie (z.B. Eis- und Warme-
anwendungen) sowie Entspannungsiibungen mit
detonisierender Wirkung zur Anwendung,.

Da ein Drittel bis zur Hailfte aller Patienten
einer Palliativstation, nach entsprechender medi-
kamentdsen Einstellung, wieder entlassen werden,
konnen mit diesen Patienten durchaus auch aktive
Bewegungsformen im Sinne eines ADL-Trainings
zur Vorbereitung auf zu Hause eingeiibt werden.
Auch Patienten im Préfinalstadium profitieren im
Hinblick auf ihre Lebensqualitit von bewegungs-
therapeutischen Interventionen. Auch hier gilt,
dass ein Erhalt an Mobilitdt und damit auch einer
moglichst langen Selbststandigkeit ein Zeichen fiir
»Noch-Leben« bedeutet. Mobilitit stellt damit den
Schiissel zur physischen und psychischen Identitat
und Unabhingigkeit dar (Schiile u. Nieland 2000).

Die Bedeutung der Palliativmedizin hat sich in
den letzten Jahren deutlich gesteigert. Nachdem
seit dem 1. August 2009 gemif3 § 27 der Arztlichen
Approbationsordnung die Palliativmedizin als
»Querschnittsbereich 13« (QB 13) zum Pflicht- und
Priifungsfach gehort, muss jeder Medizinstudent
bis zum Beginn des Praktischen Jahrs einen Leis-
tungsnachweis in Palliativmedizin erbracht haben
(Hildebrand u. Schiessel 2011).

Inzwischen existieren in Deutschland sechs
Lehrstithle far Palliativmedizin, von denen ein
Lehrstuhl fiir Padiatrische Palliativmedizin einge-
richtet wurde.

2.1.9 Krebs bei Kindern

Im Vergleich zu Erwachsenen sind die Inzidenz-
raten kindlicher Tumoren mit jahrlich ca. 1.800
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Keimzelltumoren 2,9%

Leukdmien 34,1%
~

/
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/
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~Periphere Nervenzelltumore 7,5%

N
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B Abb.2.3 Krebs bei Kindern in Deutschland, ermittelt in den Jahren 1999-2008. (Quelle: RKI 2010)

Neuerkrankungen in Deutschland geringer und
tiber lingere Zeitrdume stabil. Sie machen damit
lediglich 1% aller Krebserkrankungen aus und sind
bei Kindern, nach Unfillen, doch die zweithdufigs-
te Todesursache. Man rechnet, dass von 500 Kin-
dern bis zum Erreichen des 15. Lebensjahres eines
an einer bosartigen Neubildung erkrankt. Das sind
rund 14 von 100.000 Kindern (RKI 2010, S. 108).

Mit 34% liegen die Leukdmien an erster Stelle,
gefolgt von den ZNS-Tumoren mit ca. 23% und den
Lymphomen mit ca. 11%. Alle weiteren Entititen
liegen jeweils unter 10% (8 Abb. 2.3, RKI 2010, S.
108).

Die Uberlebensraten nach fiinf Jahren haben
sich in den letzten 30 Jahren dank konsequenter,
jedoch freiwilliger Registrierung im Deutschen
Kinderkrebsregister (DKKR) in Mainz (geschatzter
Erfassungsgrad von 95%) und strikter Einhaltung
multimodaler Therapieregime und -kontrollen von
67% auf iiber 83% erhoht. Mit ca. 80% kann heu-
te, dank laufender Therapieoptimierungsstudien
(TOS) der »Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie
und Himatologie« (GPOH), die Uberlebenswahr-
scheinlichkeit noch nach 10-15 Jahren angegeben
werden. Inwieweit diese den Uberlebensraten in
der »Normalbevolkerung« entsprechen, wird der-
zeit diskutiert. Spdtfolgen (z.B. Herzstorungen,
Wachstumsstorungen, kognitive Stérungen, Zweit-
tumoren u.a.) im fortgeschrittenen Alter werden
erwartet. Erschwert werden solche Langzeitstu-

dien nicht zuletzt durch das momentane Ende der
Registrierung im DKKR mit Vollendung des 15.
Lebensjahres (seit 2010 Erweiterung bis zum 18.
Geburtstag). Aus diesem Grund hat sich fir die
deutschsprachigen Linder (Deutschland, Oster-
reich, Schweiz) eine Arbeitsgruppe »Spitfolgen«
(Synonym: »Late Effects Surveillance Systemg,
LESS) zur besseren Koordination von prospektiven
Nachsorgestudien und Erfassung von Spitfolgen
gegriindet (Langer et al. 2011).
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